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SEÑOR PRESIDENTE (Bianchi).- Habiendo número, está abierta la reunión. 


La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social da la bienvenida a la señora 
Cecilia Bottino, representante de las personas celíacas del departamento de Paysandú, a 
quien invita a hacer uso de la palabra. 


SEÑORA BOTTINO.- Agradezco a la Comisión por recibirme. 


Comparezco en mi doble calidad de Diputada suplente por el departamento de 
Paysandú y de enferma celíaca. Por lo tanto, este tema me resulta de mucha 
sensibilidad. Recibí con muchísimo agrado la posibilidad de presentarme ante la 
Comisión. 

A su vez, tengo contacto con la filial de la Asociación Celíaca del Uruguay -Acelu- en 
Paysandú. A raíz de la convocatoria para el día de hoy, también tomé contacto con la 
delegación de Tacuarembó, que recibirán posteriormente. Intercambiamos visiones y 
opiniones con sus integrantes y coincidimos en la mirada sobre este tema. 


Quiero ponerme a disposición de la Comisión para trabajar en esta materia, desde 
mi doble condición de trabajadora a nivel político y, a su vez, como conocedora de 
primera mano de lo que es la enfermedad celíaca. 


Celebro que exista este proyecto de ley y que la Comisión lo esté tratando, porque 
pone nuevamente en el tapete la enfermedad celíaca. Realmente, requerimos que exista 
una sensibilización al respecto. Entendemos que el Parlamento, que es la caja de 
resonancia -como siempre decimos-, es el lugar en el que estas cuestiones se pueden 
seguir tratando. 


Como todos saben, el principal problema que tenemos los enfermos celíacos es el 
acceso a un derecho básico como es la alimentación. Nuestra mayor dificultad es 
identificar los alimentos libres de gluten, dado que no existe la obligatoriedad de señalar 
cuáles son los alimentos libres de gluten. Los comercios no tienen identificados o 
separados estos alimentos. Realmente, ir a un supermercado o a un almacén y tratar de 
ubicarlos se nos hace muy difícil porque no están identificados y porque son muy pocos 
los lugares que tienen estos alimentos separados. Necesitamos, como mínimo, que en 
los comercios existan góndolas en las que los alimentos libres de gluten o para celíacos 
estén juntos. 


Otra dificultad -quizás una de las más importantes- la constituyen los elevados 
costos de los productos para elaborar la alimentación. Todos los productos para celíacos 
son caros, fundamentalmente, las harinas que se utilizan para suplantar la harina de trigo. 
En este sentido, creo que podría tenerse en cuenta los impuestos que tienen estas 
harinas, más allá de lo que el proyecto de ley prevé, como una forma de abaratar los 
costos de estos productos que son fundamentales para elaborar la alimentación. 


La tercera dificultad es el acceso a un menú libre de gluten en los lugares públicos, 
es decir los restaurantes u otras casas de comidas. Eso nos limita las posibilidades de 
salir a disfrutar libremente, como cualquier persona, de una comida. No tener un 
restaurante que brinde las garantías de los productos con los cuales debemos 
alimentarnos nos limita muchísimo. Creo que se debe hacer énfasis en este aspecto, a fin 
de que existan restaurantes a los que podamos asistir con nuestras familias, con nuestros 
amigos o solos, con la tranquilidad de que nos estamos alimentando en la forma 
adecuada. Creo que no existe conciencia en la sociedad de la dificultad que tenemos los 
celíacos en este sentido. Por eso es bueno que existan estas instancias, de manera de ir 
creando esa conciencia. Entiendo que el proyecto de ley también va en ese sentido, 
fundamentalmente en lo que refiere a la educación. Tenemos que hacer un esfuerzo 
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mayor aún para hacer conocer lo que implican estas dificultades para quienes tenemos 
esta condición. Sinceramente, hasta ahora no existe esa conciencia y, por lo tanto, se nos 
dificulta muchísimo concurrir a lugares públicos. 


En mi caso particular, que muchas veces concurro a reuniones políticas en las que 
hay infinidad de personas y circulan las bandejitas con empanadas, con milanesas al pan, 
con tartas o tortas, siempre digo que soy celíaca y que no puedo comer nada de eso. Lo 
común es que el celíaco se lleve su alimentación. Creo que esa es una cuestión que 
tenemos que ir dejando de lado; debemos marcar que somos celíacos y que la 
alimentación que se nos tiene que brindar es la adecuada para nuestra condición. 


Evidentemente, somos muy pocos en comparación con los que podrían detectarse y 
con lo que las estadísticas indican para nuestro país. Es fundamental que todos tomen 
conciencia de que no elegimos la alimentación a la que debemos acceder, sino que por 
nuestra condición estamos obligados a comer determinada alimentación para 
mantenernos sanos. En todos los lugares a los que concurrimos se deberá tomar 
conciencia en ese sentido. 


Lo más cercano a nuestra alimentación es la de los vegetarianos. Pero ser 
vegetariano es una opción. En cambio, los celíacos no podemos elegir, porque esa es 
nuestra condición. En eso debe basarse el trabajo de concientización que debemos hacer 
en toda la sociedad. 


Sé que la Asociación Celíaca del Uruguay tiene muchas propuestas, varias de las 
cuales comparto en cuanto a sus contenidos. 


También sé que el Ministerio de Salud Pública ha hecho un gran esfuerzo, 
conjuntamente con Acelu, para ir mejorando las oportunidades que tenemos y, en 
definitiva, tratar de que nuestra calidad de vida sea mejor. 


Debo decir que ningún representante de la filial Paysandú pudo acompañarme 
porque este es un día laborable, pero acordamos seguir trabajando en forma conjunta y 
también con la Dirección General de Salud en Paysandú, porque creo que desde el 
Ministerio de Salud Pública aún se puede seguir tomando medidas. Si bien esas medidas 
se establecen por ley, en definitiva, como siempre en estos temas, es la sociedad civil 
organizada la que tiene que empujar para poder avanzar. 


Reitero mi voluntad de aportar a la Comisión lo que ustedes consideren necesario 
sobre este tema que me resulta particularmente muy sensible. 


Muchas gracias por recibirme. 
SEÑOR PRESIDENTE.- Gracias por su presencia y su aporte. 
(Se retira de Sala la señora Cecilia Bottino) 


(Ingresa a Sala una delegación de la Agrupación de Familiares y Enfermos Celíacos 
de Tacuarembó) 


——La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social da la bienvenida a una 
delegación de la Agrupación de Familiares y Enfermos Celíacos de Tacuarembó, 
integrada por la doctora Ana Brito, por las señoras Sonia Galván, Miriam Galván, Laura 
Lacuague, Lucía Vidal, Alejandra Pereira, Andrea García, Haydée Fachelli, Natalia Bueno 
y por el señor Pablo Lavecchia. 


SEÑORA LACUAGUE.- En primer lugar, agradecemos la oportunidad que nos han 
brindado, porque luego de algunas consideraciones que expresaremos verán cuán 
importante es esta instancia para nosotros, no solamente por conformar esta Agrupación 
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sino más aún por ser del interior del país y del norte del Río Negro. El Parlamento para 
nosotros es como llegar a La Meca. 


Pedimos disculpas por los errores que podamos cometer en esta presentación 
porque obviamente no tenemos ninguna experiencia; es un desafío venir a hablar con 
ustedes. 


Queremos trasmitir una manera diferente de ver la enfermedad celíaca. Quienes 
vamos a participar, además de la doctora Brito, padecemos esta enfermedad y nuestro 
deseo es trasmitir la dimensión que tiene el hecho de ser celíaco. 


Acelu es una organización conformada por familiares y enfermos celíacos que está 
trabajando para mejorar las condiciones de vida de los celíacos. La celiaquía es un 
padecimiento crónico que consiste en la intolerancia permanente al consumo de 
proteínas de gluten presentes en los cereales trigo, avena, cebada y centeno. Esta 
definición no es estrictamente médica, la he definido yo como madre de dos hijos celíacos 
y representante de la Agrupación. Seguramente los integrantes de la Comisión conocerán 
las características de la enfermedad; la mayoría son médicos y los que no lo son, sabrán 
acerca de la enfermedad por haberse informado, por lo que no nos explayaremos. Si hay 
alguien quiere saber algo lo informaremos, pero creo que ya conocen las circunstancias 
que la provocan, los síntomas y la gravedad a la que se puede llegar si no es controlada. 


El único tratamiento es realizar una dieta libre de gluten. El consumo de gluten no 
permite la mejoría y cura de los enfermos. Pero en ese sentido, queremos traer a colación 
lo que expresa el artículo 3% de la Declaración Universal de los Derechos Humanos que 
expresa: "Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su 
persona". Cuando dice "a la vida", seguramente refiere a los elementos básicos con que 
debe contar un ser humano para vivir. Supongo que debe ser el aire, agua y alimento. 


El Comité de Seguridad Alimentaria Mundial de la Organización de las Naciones 
Unidas, que también proclama la seguridad alimentaria, expresa que existe seguridad 
alimentaria cuando todas las personas tienen en todo momento acceso físico y 
económico a suficientes alimentos inocuos y nutritivos para satisfacer sus necesidades 
alimenticias y sus preferencias en cuanto a los alimentos a fin de llevar una vida activa y 
sana. 


En Uruguay, el derecho a la vida, consagrado en el artículo 3* de la Declaración 
Universal de Derechos Humanos y el concepto de seguridad alimentaria no están 
contemplados para los enfermos celíacos. Los celíacos no cuentan con la posibilidad de 
adquirir productos alimenticios sanos y saludables en almacenes, supermercados, 
restoranes y bares, porque no existe una normativa que obligue a la identificación del 
contenido libre gluten en los artículos. No dejamos de reconocer que ha habido un gran 
avance en cuanto a la oferta de alimentos. 


Cuando a mi hijo le detectaron la enfermedad hace 22 años, lo único que había era 
galletas de arroz soplado; hoy la oferta ha aumentado. Sin embargo, eso no deja de ser 
una limitante cuando a la hora de tener una lista de alimentos, hay que estar asociado a 
la Asociación de Celíacos del Uruguay, la que a partir del aporte de los socios puede 
hacer un control de los alimentos a través de un análisis, pero resulta imposible hacerlo 
con todos los alimentos porque cada tanda puede variar, limitando dramáticamente el 
acceso al alimento para quienes no son socios, y en el país hay mucha gente que no 
puede hacerlo. 


(Diálogos) 
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——=Es cierto lo que dice la señora Fachelli respecto a que la lista de alimentos está 
disponible, pero vuelvo a recordar -como canta Drexler, "Al otro lado del río"- que 
estamos en el norte del país y allí, no solamente en la ciudad de Tacuarembó-, hay 
mucha gente que no tiene acceso a Acelu, ni siquiera puede ser socio ni tener las guías 
en forma accesible. Hay gente que vive en diferentes localidades, como en Tambores, 
San Gregorio, etcétera. Como Agrupación conocemos la situación que viven personas 
que no tienen la posibilidad de ser socias de Acelu. Esta Asociación es privada, por lo 
que la disponibilidad de productos sanos no es accesible para esta gente. 


En lo que respecta a los locales comerciales que venden alimentos elaborados para 
el consumo "in situ", es un drama para el celíaco, porque no puede consumir con 
seguridad los alimentos elaborados en bares, restoranes y pizzerías. 


La tercera gran limitación que enfrenta el paciente celíaco para su alimentación sana 
y segura son los costos de los alimentos. Tanto las harinas para la elaboración de los 
alimentos como los productos ya elaborados son marcadamente costosos, mucho más 
que las harinas de trigo, cebada y avena, sin mencionar el costo de los aditivos 
requeridos para una buena manipulación de los alimentos. Todo esto conjuga una 
situación de total e injusta inequidad que viven desde hace años los ciudadanos celíacos 
en nuestro país. No pueden consumir con seguridad alimentos ni medicamentos, salvo, 
como decíamos, que estén vinculados a Acelu y tengan acceso a la lista. Además del 
carácter restringido de la lista de productos, los cambios de partida a partida pueden 
hacer perder su inocuidad. 


A nuestro entender, esta marginación sufrida por una minoría ciudadana se traduce 
en una discriminación. Sentimos que en nuestro país los celíacos están discriminados. 


Por todas estas razones, rogamos a ustedes destinar parte de su tiempo en procura 
de mejorar no solo la condición de vida sino la supervivencia del enfermo celíaco, porque 
estamos hablando de alimentos -algunas compañeras me alentaron a que lo expresara 
con este término- envenenados. Si tuvieran que alimentar a un hijo con un producto 
envenenado tendrían que enfrentar una situación complicada y esa es la situación que 
vivimos las madres cuando tenemos que comprar alimentos sin saber con seguridad si 
contienen o no gluten. 


No hemos venido solamente a reclamar una solución para esta problemática. 
También hemos venido con una serie de propuestas elaboradas por gente que no tiene 
experiencia en el manejo legislativo, pero como Acelu estamos a las órdenes -así lo 
hemos conversado- para colaborar en todo lo que ustedes precisen en función de 
proponer una ley o un agregado al proyecto a efectos de que la identificación del 
contenido libre de gluten en los productos que se comercializan en el país sea real y 
efectiva. 


Otra de las propuestas apunta a que en todas las grandes superficies comerciales 
del país y cadenas de supermercados -progresivamente se debería llegar por lo menos a 
los comercios de mediana envergadura, aunque no estamos hablando de los carritos 
instalados en la calle-, se incorpore la venta de alimentos libres de gluten, así como la 
exigencia de un porcentaje de alimentos libres de gluten disponible en todos los 
comercios de alimentos ubicados sobre las rutas nacionales. Es una situación muy 
particular la experiencia que vivimos las madres cuando vamos de viaje y el niño nos dice 
que tiene hambre pero no podemos parar en la ruta a comprarles algo. No quiero ser 
melodramática, pero es la diaria de los celíacos. 


No tomen a mal lo que voy a decir, pero no puedo dejar de trasmitirles la realidad 
que vivimos si no expreso estas situaciones. De pronto uno no puede acceder a los 
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alimentos por falta de recursos económicos y vemos la desnutrición en países muy 
subdesarrollados, pero que un hijo diga que tiene hambre y que uno no tenga qué darle 
de comer, no por falta de dinero sino porque no tiene el alimento adecuado, es una 
situación que vivimos frecuentemente. 


También proponemos que se empiece a exigir en forma progresiva la presencia de 
opciones libres de gluten en la carta de restoranes, bares y otros, así como en los 
grandes comercios; y que sea obligatorio para las empresas dedicadas a la molienda de 
cereales libres de gluten -las que muelen maíz, arroz, etcétera- la producción de harinas 
descontaminadas, ya que tampoco tenemos esa seguridad. Necesitamos que sea 
rigurosa la fiscalización de estos sitios y pretendemos que en esa legislación también se 
tenga en cuenta 


Asimismo, solicitamos que se busquen formas de bajar los costos, 
fundamentalmente, de las harinas libres de gluten y de los aditivos, sea a través de la 
exoneración tributaria o por la vía que consideren que se pueda lograr. Además, 
consideramos que la fiscalización del cumplimiento de la eventual ley, así como el control 
de los comercios en el cumplimento de la normativa a aprobar debe estar a cargo del 
Ministerio de Salud Pública, sin desmedro de la colaboración que desde Acelu y desde 
todas las organizaciones podamos brindar. 


Nosotros vivimos una situación muy particular con los niños, ya que en todos los 
eventos sociales -cumpleaños, campamentos, centros educativos, etcétera- sufren 
muchísimo, no solamente la falta de acceso a alimentos, sino también psicológicamente, 
por ser diferentes. En el caso de los jóvenes, esto es particularmente difícil. Los 
adolescentes están en la etapa en que comienzan con las salidas sociales y no pueden 
tomar cerveza -aunque se puede suplir con alguna otra bebida, lamentablemente 
alcohólica- ni consumir alimentos, todo esto sumado a ese sentirse diferente. 


Entonces, esta es una situación que se debe atender, para darnos una oportunidad 
de mejorar. En Brasil, la oferta de alimentos ya está legislada. Esta normativa también 
brindaría una oportunidad turística, porque enfermos celíacos podrían visitar Uruguay de 
otra forma. En los países desarrollados esta situación está contemplada. 


SEÑORA GALVÁN.- Hace cinco años que estoy diagnosticada como celíaca y 
como me gusta la cocina, hago comida para celíacos en Tacuarembó, porque no hay. Por 
supuesto que la hago segura y libre de gluten, pero el gran problema es que tengo que 
llevar la mercadería desde Montevideo y pago IVA tres veces: cuando compro harina; 
cuando hago el giro de dinero de Tacuarembó a Montevideo -si el que nos vende no tiene 
una cuenta bancaria en el Banco de la República, que es gratis, le tengo que girar el 
dinero por Abitab-, y cuando recibo la encomienda. O sea que ese costo se lo tengo que 
sumar al precio de las harinas -elaboramos con tres tipos de fécula: harina de arroz, 
fécula de mandioca y de maíz-, de los aditivos, de la leche en polvo, de la goma guar y de 
una cantidad cosas que hay que agregar. Elaborar en Tacuarembó también es más 
costoso porque todo eso hay que envasarlo y sellarlo individualmente, ya que tiene un 
período corto de duración por ser hecho con fécula. 


Entonces, queremos encontrar la manera de abaratar los alimentos, que nos lleguen 
más fácilmente y que no tengamos que cruzar a Brasil a comprar. 


SEÑORA LACUAGUE.- En síntesis, estamos rogando por algo tan básico como la 
alimentación. No estamos pidiendo por algo trivial o liviano, sino que estamos hablando 
del alimento. 


Considerando que este es un país que se precia de mejorar las condiciones de vida 
de su población, de respetar los derechos que asisten a su ciudadanía y de procurar 
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disminuir las inequidades legislando -como se ha hecho en los últimos años- en contra de 
todo tipo de discriminación, esperamos que tengan muy en cuenta la solicitud que en esta 
presentación hemos realizado. 


SEÑORA BRITO.- Como médica, me parece importante recalcar que esta es la 
única enfermedad escrita en la que si el paciente cumple una dieta libre de gluten, pasa a 
ser una persona sana. Entonces, como médicos nos sentimos muy impotentes ante el 
hecho de que, pudiendo tener un paciente sano, tenemos un enfermo porque no puede 
alimentarse correcta y seguramente, con los riesgos que ello implica. 


SEÑORA FACHELLI.- La Asociación llega a todos los departamentos del país, pero 
lamentablemente, todos los diagnósticos de niños se hacen en Montevideo; no hay 
gastropediatras en el interior; hay "gastro" de adultos, pero tampoco en todos los 
departamentos ni en todos los centros hospitalarios. Entonces, el diagnóstico muchas 
veces se hace -y mal- a través de un "gastro" de adultos. Muchísimas veces vienen 
personas diagnosticadas sin haber hecho los pasos previos para confirmar la 
enfermedad, que son: un análisis de sangre -una serología- y, en caso de que dé positivo, 
una biopsia de intestino para confirmar. Muchas veces, el médico ordena un análisis de 
sangre y si da positivo, dice: "Usted es celíaco; póngase a dieta". Es así que cuando esa 
persona viene a atenderse a Montevideo, ya hace dos o tres meses que está haciendo 
dieta, por lo cual, cuando se le hace la biopsia, es probable que haya una duda en el 
diagnóstico. Por lo tanto, hay que empezar todo el proceso nuevamente: introducir gluten 
en la alimentación, la persona se siente mal; en fin, toda una cadena que no se termina. 


Nosotros concurrimos sistemáticamente a los hospitales: hace veintisiete años que 
vamos al Pereira Rossell; veinte que vamos al Maciel; diecisiete que vamos al Clínicas; 
muchísimos que vamos al Policial. Nos encantaría abarcar todos los hospitales, pero no 
tenemos suficiente gente voluntaria para ello ni dinero para sostener esa situación. La 
Asociación funciona con voluntarios y con dos personas a las que se les paga un sueldo 
para que realicen la parte organizativa diaria y atiendan a la cantidad de gente que llama 
sistemáticamente por teléfono y que va a la Asociación. Allí también se dan charlas a los 
nuevos. 


Cuando se atienden en Montevideo, el material se da absolutamente gratis a todo el 
individuo que no puede pagar, luego de preguntarle si podría pagar una cuota de $ 90, 
porque al comienzo regalábamos todo, pero después no teníamos de dónde sacar 
recursos. La experiencia nos indica que muchas veces la gente que tiene más poder 
adquisitivo es la que menos paga las cuotas; paga el que realmente hace un esfuerzo y 
valora que haya un individuo allí sentado explicándole de qué se trata todo esto de ser 
celíaco y escuchándolo. Si bien los celíacos hacen mucha presión para que el listado de 
alimentos esté en internet, este no está aprobado en su totalidad por el Ministerio de 
Salud Pública. Los alimentos están todos analizados por el LATU y nosotros asumimos el 
80% del costo, pero un análisis sale US$ 100 y más de tres, salen US$ 65, por lo cual, 
antes de mandar a analizar, tenemos que pensar muy bien si tenemos el dinero. A veces 
las empresas se acercan a Acelu para mandar a analizar y después tenemos que andar 
detrás de ellas para que paguen. Nuestra entrada es de $100.000 por mes y de eso 
tenemos que pagar dos sueldos y mandar al interior todo el material. 


En cada departamento hay un referente, que puede ser más o menos activo. Artigas 
es un departamento que teníamos bastante abandonado por un problema de distancia y 
porque el referente tampoco se mueve demasiado, por modalidad y por problemas 
familiares. Estamos tratando de ir a todos los departamentos. El INDA nos ha invitado a 
algunas actividades. Con la Escuela de Nutrición hemos hecho algunos departamentos y 
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otro tanto hemos hecho solos, pero siempre son situaciones que implican dinero y a 
veces quisiéramos tener la varita mágica. 


Ahora logramos que el Ministerio nos retorne el símbolo internacional del celíaco, 
que fue concedido por la Asociación Celíaca de Gran Bretaña, y lo pudimos registrar -por 
supuesto que pagando $70.000- en varias clases para poder hacer compromisos con las 
empresas, porque es un valor agregado. El objetivo de esto no es lucrar con las 
empresas, sino que estas sirvan de aporte y de apoyo a la Asociación para que esta 
tenga otra soltura en la asistencia al celíaco; es una cadena. El viernes tendremos una 
reunión con la gente de la Intendencia y del Ministerio. Hace unos veinte días se nos ha 
cedido una lista de alimentos registrados libres de gluten, en su mayoría importados, que 
no sabíamos que existía; la descubrimos a través del Ministerio. Cabe destacar que luego 
de veintisiete años, solo hay diecisiete empresas habilitadas libres de gluten, cuando en 
Argentina hay más de 1.000. Digo esto para que se hagan una idea de la necesidad de 
que se agilicen los trámites; el objetivo de Acelu no es que se transgredan las normas. 
Queremos que todo sea menos costoso para las empresas. Por ejemplo, Conaprole pasó 
cuatro años haciendo el trámite; hay que tener un gestor y ello implica gastos. 


Además, hemos invitado a las empresas a que habiliten sus plantas; de todos 
modos, hay que hacer controles ante la aparición de empresas con nuevos productos 
aprobados por la Asociación Celíaca del Uruguay, y nadie hizo el trámite. Eso implica 
contratar abogados y plantear en buenos términos qué puede decir. 


SEÑOR SIMINOV.- Quiero agradecer toda la información. Quienes no somos 
doctores, ignoramos una cantidad de cosas. 


Me gustaría saber cuántos celíacos hay y cuántos no han sido detectados aún. Por 
otra parte, quisiera saber de qué forma se puede diagnosticar esta enfermedad. 


(Ocupa la Presidencia la señora Representante Sanseverino) 


SEÑOR CHIESA.- En alguna reunión con compañeros legisladores del 
departamento de Tacuarembó pudimos escuchar los planteos que ustedes realizaron y 
me pareció importantísimo que los pudieran volcar en el seno de la Comisión. En el día 
de ayer se presentó un proyecto de ley y tuvimos el gusto de recibir al señor Diputado 
Amy, uno de los firmantes de la iniciativa. En esa oportunidad, se explicó a los integrantes 
de la Comisión la finalidad y los objetivos del proyecto presentado en el Parlamento. 


Voy a proponer que el material que se nos acercó y que la versión taquigráfica de la 
sesión de hoy sea enviada a las autoridades del Ministerio de Salud Pública y al Banco 
de Previsión Social. 


Ustedes nos trasmiten una realidad del día a día que, más allá del dramatismo, es 
algo que ustedes viven con sus hijos. 


En el día de ayer hablamos sobre este tema tan importante, que no tiene color 
político; todos estamos comprometidos a ayudar. Los legisladores del interior sentimos 
cierta inequidad y vemos las dificultades que tienen los habitantes, en especial, al norte 
de Río Negro. 


También detectamos -creo que surgió en algunas reuniones en Tacuarembó- las 
dificultades en el acceso a las canastas que tienen derecho a recibir, las dificultades en 
los trámites para recibir la compensación del Banco de Previsión Social, la asignación 
familiar doble que corresponde al celíaco. Me parece que esto que exponen en el día de 
hoy va a sensibilizar a muchas instituciones del Estado. Por supuesto que no son ajenos 
los servicios de salud y tenemos que prepararlos para que puedan hacer un diagnóstico 
en tiempo y forma. 
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Con respecto a lo que dijo la representante de Acelu, debo decir que veo el apoyo 
que da el Estado a una serie de instituciones. Por lo tanto, me gustaría saber si Acelu 
recibe apoyo del Estado por parte del Presupuesto Nacional; de lo contrario, sería bueno 
incorporarlo en las futuras Rendiciones de Cuentas. Hay muchas instituciones que 
reciben un aporte en forma anual que ayuda a su funcionamiento. 


SEÑORA PRESIDENTA.- La sociedad elabora sus demandas y sus propuestas. 


Hay una ley aprobada en 1989 -reglamentada en 1994- que incorpora algunos de 
los temas que tienen que ver con la calidad del alimento. A su vez, tenemos el nuevo 
proyecto presentado, y algunos de los elementos manejados aquí no se incluyen. Me 
parece importante que ustedes puedan analizar la ley y el proyecto presentado, por si 
quieren incorporar algunas recomendaciones. 


Por ejemplo, el artículo 7* dice que todos los centros educativos en los que se 
brindan alimentos deberán contar con alimentos específicos. ¿Eso es abarcativo? ¿Cuál 
debería ser la mejor redacción para que fuera universal? ¿El tema social está bien? 


Hay algunos temas más fuertes, sobre los que podemos tener una incidencia mayor 
como Parlamento. Esta Comisión es pequeña pero ha trabajado mucho. 


Sé que hay temas que tienen que ver con la inspección. 


SEÑORA LACUAGUE.- Quiero agradecer a la Comisión y a nuestros 
Representantes Nacionales del departamento porque enseguida obtuvimos una 
respuesta y estamos acá gracias a ellos. También omití un aspecto de la enfermedad que 
es bien importante, que tiene que ver con la educación. 


Ustedes mencionaron algunas instituciones públicas que deberían estar siendo 
informadas de lo que hoy dijimos. Es muy importante que Educación Primaria tenga 
conocimiento de esta situación. Por nuestra diaria convivencia con los enfermos celíacos, 
sabemos que hay madres a las que se les rechaza a sus hijos en la participación del 
programa "Verano solidario" por ser celíacos. Son denuncias que no vamos a hacer vía 
judicial. Eso demuestra la falta de información que hay en el sector educativo de nuestro 
país. 


Quiero reiterar nuestra premisa: nosotros reclamamos alimento sano y seguro. Es 
importante que lo tengan en cuenta cuando analicen el proyecto de ley, la ley de 1989 o 
la de 2007; nosotros ya las estudiamos. 


Decimos que en Primaria debe haber alimentos para los celíacos, pero sin 
información no van a saber qué comprar. Entonces, es básico que los celíacos tengan 
oportunidad de tener alimentos seguros en plaza. Acelu -y todos los que colaboramos en 
el financiamiento de la Asociación- tiene la oportunidad de colaborar en la fiscalización de 
la normativa existente. Eso se puede hacer con otra normativa que penalice a quien 
incumpla con la ley. 


Olvidé comentar que hay un porcentaje muy alto de celíacos aún no detectados, que 
es mucho mayor del que está diagnosticado. Eso implica un costo tremendo para la salud 
porque estas personas tienen síntomas que, en realidad, son consecuencia de una 
enfermedad no detectada y que requiere atención médica, etcétera, algo que se podría 
suprimir. Los recursos que la salud está destinando para atender enfermedades que no 
existen, podrían volcarlos para fiscalizar que los alimentos estuviesen libre de gluten. 


SEÑOR RODRÍGUEZ.- Agradezco a la Comisión que nos permita participar porque 
no la integramos. Con mucho gusto estamos acompañando a toda esta gente que está 
luchando por una cuestión justa. Felicito a la delegación porque es bueno que ustedes se 
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empoderen de estos temas. El Parlamento es permeable y siempre está receptivo a 
recibir propuestas y demandas de este tipo. 


Trasmito mi total respaldo; los integrantes de la Comisión van a abordar este tema 
con profundidad. Nos queda bien clara la problemática y cuáles son los puntos centrales 
que habría que atacar. 


Nos parece que habría que transformar el "podrá" de la ley en una obligación. De 
todos modos, esto debe ser accesible para las empresas y los trámites de certificación 
deben ser rápidos. Capaz que hay temas que se pueden resolver con una ley que surja 
de la Comisión de Salud o con modificaciones a la ley que tenemos. Habrá otros 
aspectos que quizás deban tener un tratamiento, por ejemplo, en la Rendición de 
Cuentas. El Diputado Chiesa mencionaba un aspecto, que es válido, pero también puede 
haber cuestiones tributarias que se puedan contemplar en el Presupuesto del año 2015 
que apunten a buscar una motivación para que, por ejemplo, los restaurantes brinden 
este tipo de productos. Tal vez, los restaurantes que ofrezcan estos alimentos podrían 
tener algún tipo de beneficio fiscal. Es una cuestión que habrá que estudiar. 


Lo mismo con respecto al costo de los alimentos, que es una cuestión central. Es 
necesario que existan los alimentos, que se pueda acceder a ellos, que estén certificados 
y que tengan un costo razonable, porque sabemos que actualmente es altísmo. Este es 
un punto que también habrá que estudiar con mucho detalle y que creemos sumamente 
importante. 


Yo ya había mencionado en la reunión de Tacuarembó -quizá esté un poco solo en 
esta posición, pero la señora Lacuague también lo decía- que este tema debe ser 
abordado por el Sistema Nacional Integrado de Salud. Por lo que entiendo, esta 
enfermedad, en la medida en que no sea tratada o el tratamiento que se da no sea el 
adecuado, está generando un costo muy alto para el sistema, porque se indican 
medicamentos o tratamientos que quizás no sean adecuados porque, en realidad, la 
persona no tiene la enfermedad por la cual se la está tratando. Entonces, tal vez el 
sistema tendría que pensar en algún tipo de bonificación a los pacientes. No tengo muy 
claro cómo podría ser el asunto, pero la idea es que esa bonificación sirviera para que la 
persona pudiera utilizar esa partida de dinero como una ayuda para la compra de los 
alimentos que necesita, que tienen un costo adicional, muy distinto al de los alimentos 
que consumimos normalmente. 


Si entiendo bien, en realidad, el celíaco no utiliza medicación. Desde ese punto de 
vista, el sistema estaría ahorrando si la enfermedad es tratada correctamente. 


Solo quería dejar planteado ese razonamiento. Lógicamente, la Comisión lo seguirá 
trabajando. Los otros aspectos de fiscalización y control son fundamentales. La Comisión 
está en contacto muy frecuente con las autoridades. El Ministerio de Salud Pública tendrá 
que implementar los mecanismos para que esa fiscalización sea realmente efectiva. 


Por último, quiero hacer un par de menciones. Creo que no hay una legislación que 
establezca que la asignación familiar deba ser doble. 


SEÑORA FACHELLI.- Sí, la hay. 
SEÑOR RODRÍGUEZ.- Es bueno aclararlo. 


En cuanto a las canastas, el INDA las brinda. Por ejemplo, en el caso de 
Tacuarembó, llegan cada dos meses. Tal vez, puede haber dificultades concretas en el 
mecanismo. Hay que buscar la manera de que esos sistemas funcionen fluidamente. Sé 
que por lo menos para algunas familias esto es muy importante. 
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SEÑORA PASSADA.- Agradezco la presencia de todos ustedes. 


Nosotros vamos a estar abordando el tema. Conocer todas las miradas al respecto 
nos permite trabajar mejor sobre este proyecto de ley. Inmediatamente de ingresada la 
iniciativa, estamos abocados a ponernos en contacto con las autoridades de Salud 
Pública, porque sabemos que hay algunas acciones que se están realizando que tal vez 
podríamos contemplar en la propuesta del proyecto de ley. 


Como decía el colega Diputado Chiesa, es importante que sepan que hay un 
compromiso de todos los partidos políticos a fin de buscar las formas necesarias para 
contemplar una enfermedad que, como decía la doctora, si tiene un tratamiento correcto, 
deja de serlo. Al dejar de serlo, como decía el Diputado Rodríguez, también deja de ser 
un costo para el Estado, si bien lo fundamental en salud no son los costos, sino la calidad 
de vida de las personas. Me parece que ese es el punto esencial del tratamiento de este 
tema. 


Inclusive, el planteo que ustedes están realizando nos va a habilitar a hacer alguna 
mención a las autoridades de la educación. No lo planteamos como una denuncia sino 
como una inquietud para poder buscar los caminos adecuados. Me consta que no debe 
ser una política de la Anep, teniendo en cuenta que el Departamento de Nutrición del 
Ministerio de Salud Pública está trabajando en forma casi continua con el Consejo de 
Primaria y viendo esta problemática conjuntamente con ustedes. Quizás, el 
desconocimiento por parte de un funcionario lo ha llevado a tomar determinaciones que 
no son del organismo. Entonces, es bueno que nosotros, a partir de este planteo, los 
pongamos en alerta para que en el verano nuestros hijos sean atendidos en condiciones 
de igualdad. 


Ya estamos trabajando en el proyecto. Lo importante es que existe la voluntad 
expresa de todos los partidos de trabajar en estos temas, que son importantes. 


SEÑORA FACHELLI.- Siempre hablamos de que la política es el bien común. Por 
eso es importante integrar todos los colores; nosotros no tenemos un color partidario. El 
objetivo siempre ha sido ese. 


En el año 1987 presentamos al Parlamento tres proyectos de ley. El primero lo 
elaboró un abogado y el segundo y tercero lo hicimos en Facultad de Química con el 
doctor Alberto Nieto y la doctora Teresita Villar. 


En su momento quedamos frustrados cuando se sancionó la ley sobre la 
enfermedad celíaca, porque no contenía algunas de las cuestiones que nosotros 
habíamos planteado en los proyectos. Recuerdo los comentarios porque no había salido 
como se quería. 


En el año 1987 hicimos el pedido a INDA para la canasta; en ese momento, el 
Presidente era Alejandro Bonasso. 


En los años 1988 y 1989, trabajando en el BPS con la doctora Virginia Méndez, 
surgió la doble asignación familiar. Durante todos estos años asistimos a la policlínica del 
BPS ubicada en la calle Agraciada, esquina Suárez, hasta que hace dos años dejamos 
de hacerlo por una cuestión organizativa y de falta de gente voluntaria. 


En Acelu hay 9.500 personas celíacas registradas. Faltarían unos 20.000 sin 
diagnosticar. Hablamos de que cada cien nacidos vivos hay un celíaco. A nivel mundial 
se dice que si en una familia hay un celíaco diagnosticado, hay siete sin diagnosticar. 


Hay muchos proyectos. Por ley y por estatuto podríamos traer algunos kits para 
hacer estudios genéticos a las familias, pero no queremos que los laboratorios sean 


sa 


dueños de esos kits, porque cuando esto se terceriza, se encarece mucho y, entonces, se 
pierde el objetivo. 


En cuanto a Primaria, hace tres años, cuando recién había asumido en el Ministerio 
el economista Olesker, nosotros planteamos que el problema era que le habían cortado la 
pata a la mesa y no le habían puesto los libros. Nos referimos a que, por querer hacerlo 
mejor, en las escuelas que recibían el servicio de bandejas cortaron la bandeja del 
celíaco. No va a ser fácil resolver esto. Nosotros habíamos ido a las empresas que 
preparaban esas bandejas y habíamos comprometido a las nutricionistas a que hicieran 
las cosas bien. Hasta ese momento nunca habíamos tenido problemas de alimentación 
en las escuelas que recibían bandejas; en total, son 2.100 escuelas en Uruguay. 
Luchamos por esto. Empezamos a tener importantes problemas de nutrición en los niños. 
Inclusive, hubo madres realmente afectadas que hasta pensaban encadenarse en el 
Ministerio. Seguimos insistiendo en el tema con las nutricionistas de Primaria. El 18 de 
febrero de este año nos recibió la Consejera Irupé Buzzetti, del Consejo de Primaria. 
Fuimos cuatro integrantes de nuestra asociación, planteamos el problema nuevamente. 
El año anterior, el Ministerio de Salud Pública había aprobado una normativa para 
manipulación de alimentación en los comedores escolares, que está en la web y que 
nosotros publicamos en la revista de celíacos y en nuestra página. Ese día quedamos 
comprometidos a que la Asociación iba a organizar cursos de manipulación de alimentos. 
Así lo hicimos en las vacaciones de julio. Concurrieron representantes de cuarenta 
escuelas, nutricionistas, cocineras y auxiliares de cocina. La Asociación contrató una 
persona que filmó esta actividad; se colocaron las luces y micrófonos necesarios. El curso 
fue preparado por la química farmacéutica Marta Lemos y dictado por el doctor Damián 
Pietrafesa; también contamos con la presencia de la psicóloga Jimena Cubría. 


Como decía, filmamos ese curso y lo tenemos disponible en DVD. Tenemos veinte 
copias de ese DVD para entregar a Primaria a fin de que lo distribuyan en todo el país y 
luego se hagan cargo de replicarlo. 


En cuanto a la doble asignación, el problema es que en algunos departamentos no 
la dan. Por ejemplo, hoy, una persona de Trinidad me dijo que en Flores no le dan la 
canasta porque le dicen que no eso no existe. Lo cierto es que existe en todos los 
departamentos del Uruguay. 


Gracias. 


SEÑOR DINI.- Gracias a la Comisión por permitirme participar. Me enorgullezco de 
ser tacuaremboense. Es difícil que en un día laboral y desde tan lejos venga hasta aquí 
una nutrida delegación y no para pedir nada exagerado, por un capricho o algo 
destemplado, ausente de sustento, sino que vienen a pedir algo básico, elemental, como 
la igualdad y una vida saludable. Sin duda -esperemos que con el esfuerzo de todos- lo 
van a lograr. Que así sea. 


SEÑORA PEREIRA.- Yo soy celíaca desde los cinco años. Todas las propuestas y 
mejoras que puedan hacerse serán bienvenidas, pero no quiero que pierdan de vista que 
los celíacos necesitamos alimentos rotulados. Es muy bueno el plan de escuelas de 
verano, pero no avanzamos nada si cuando la señora que está cocinando en el 
merendero va al almacén y no encuentra ni siquiera pulpa de tomate para hacer una 
salsa o dulce de membrillo para acompañar una galleta o pan sin gluten. Nuestra 
prioridad es tener alimentos rotulados y que exista una guía mínima de alimentos -no sé 
si la tiene que seguir haciendo Acelu-, porque ese es nuestro medicamento: así como el 
diabético necesita la insulina, el celíaco necesita del alimento adecuado para estar sano. 
Eso es lo más importante. 
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SEÑORA GALVÁN.- Todas nosotras podemos hacer la dieta, porque gracias a Dios 
tenemos un trabajo y una posición que nos permite adquirir los alimentos, pero hay 
muchos niños celíacos que no pueden hacerla. Estamos en contacto con madres que nos 
plantean que no pueden darles los alimentos adecuados a sus hijos, pese a que saben 
que le están haciendo mal. Muchas veces deben darle de comer a su hijo celíaco lo 
mismo que tienen para su otros cinco hijos que no padecen la enfermedad. Estamos aquí 
también por ellas. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Les agradecemos mucho la presencia. Enviaremos la 
versión taquigráfica de esta reunión a Anep, al Mides, al Ministerio de Salud Pública -con 
ellos nos reuniremos antes de fin de año-, al Banco de Previsión Social y también les 
enviaremos una copia a ustedes. Veremos cómo podemos seguir, teniendo en cuenta 
puntos que son claves en esta cuestión. Le deseamos un buen retorno a su 
departamento. 


Se levanta la reunión. 


